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Abstract
AIDS has been a unique event due not only to its 
devastating effects, but also to the ways in which 
it has stimulated solidarity and mobilization of 
society in the defense of the rights of persons liv-
ing with HIV/AIDS and their families, friends, and 
contacts. Beginning as initiatives to ensure dignity 
in death, AIDS NGOs have undergone structural 
changes to respond to the demands raised by the 
epidemic. The current study describes the history 
of the Brazilian AIDS NGO “Casa de Assistência 
Filadélfia” in relation to the evolution of the AIDS 
epidemic, highlighting the issue of organizational 
development. A qualitative case study methodol-
ogy was used, and the data were collected from 
document analysis and semi-structured inter-
views with key informants identified by the orga-
nization. Data analysis was based on the theoreti-
cal premises of organizational development and 
shows how the organization made the transition 
from the pioneering phase marked by improvisa-
tion and expanded to a phase of regulation until 
reaching flexibility and innovation by diversifying 
its projects. The study highlights the importance 
of organizational development as an essential el-
ement in building healthy, agile organizations in 
the response to their demands.
Acquired Immunodeficiency Syndrome; Non-
Governmental Organizations; Organizational 
Case Studies
Introdução
O surgimento da AIDS como epidemia e poste-
riormente como pandemia foi um evento mar-
cante tanto por sua capacidade devastadora, 
quanto pela forma como estimulou a solidarie-
dade e a mobilização da sociedade na defesa 
dos direitos de pessoas vivendo e convivendo 
com HIV/AIDS 1,2,3. Essa participação gerou 
multiformes respostas e promoveu mudanças 
importantes, que se expressaram no comporta-
mento das pessoas, no perfil e na organização 
dos serviços prestados, assim como na cons-
trução de políticas públicas, o que foi, segundo 
Galvão 3 (p. 341), um ganho da AIDS: “Se por 
um lado a AIDS provocou os mais arbitrários jul-
gamentos de valor, por outro lado possibilitou 
as mais diversas respostas de pessoas, entidades, 
grupos e organizações da sociedade civil, que se 
mobilizaram em defesa dos direitos das pessoas 
afetadas pelo HIV/AIDS”.
A vivência com o vírus HIV tornou notórias 
as necessidades que se davam em planos subje-
tivos gerando uma nova compreensão sobre vul-
nerabilidade 4,5, contribuindo para a formação 
de ambientes que oportunizaram identificações, 
trocas e construções coletivas envolvendo porta-
dores do vírus, familiares e simpatizantes da cau-
sa. A atuação solidária, no entanto, transcendeu 
para uma apropriação dos espaços de discussão 
e decisão ganhando lugar na formulação de polí-
ticas públicas 1,3,6.
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As iniciativas, que surgiram também como 
parte da resposta reativa dos movimentos sociais 
engajados na reforma sanitária foram assim con-
solidando-se como organizações e incorporan-
do-se dentro do Terceiro Setor 7,8,9, aqui compre-
endido pelo “conjunto de organizações privadas 
sem fins lucrativos, de interesse social, fundadas e 
geridas por cidadãos com a finalidade de promo-
ver os interesses da cidadania em vários campos 
da atuação social” 7 (p. 235). A participação social 
acontece assim por intermédio da organização 
não-governamental (ONG) enquanto ator social, 
num misto de ação solidária e ativismo político.
As ONGs, de forma geral, mas em especial as 
ONGs/AIDS, foram alavancadas também pelo 
interesse internacional, num estímulo que não 
se deu apenas no plano das idéias, mas por meio 
do financiamento de iniciativas, nas relações en-
tre entidades internacionais e governos e, destes 
para com as organizações locais redesenhando o 
papel desses atores no cenário social. Cabe des-
tacar o papel do Banco Mundial a partir de 1994 
nos acordos para financiamento de projetos que 
deram base para a criação do Programa Nacional 
de DST/AIDS, no qual o incentivo à participação 
das ONGs, seguindo a lógica da maior participa-
ção da sociedade para o alcance de metas,  forta-
leceu o ativismo político e a presença destas nos 
espaços de decisão 10,11,12.
Essa relação organizacional, assim como a 
necessidade de autopreservação forçou mudan-
ças estruturais para a maioria das ONGs. Houve 
uma busca pela profissionalização nas atividades 
e uma procura por ferramentas de gestão, em sua 
maioria importadas de outras áreas de adminis-
tração 13,14, uma reinvenção que permitiu que 
respondessem com maior propriedade às con-
tingências da epidemia da AIDS, caracterizada 
pela complexidade das constantes mudanças no 
perfil epidemiológico e pelos decorrentes desdo-
bramentos sócio-políticos.
Mudança é uma palavra representativa ainda 
hoje no contexto da epidemia (ou pandemia) da 
AIDS, que em sua forma de transmissão iniciou-
se nos então chamados “grupos de risco”, femi-
nilizou-se, atingiu as crianças, saiu das rotas das 
grandes capitais e pauperizou-se 4,5,15,16,17 numa 
socialização perversa da doença.
Com o avanço na terapia medicamentosa e 
a estruturação do atendimento a AIDS passou a 
ser encarada como uma doença crônica. Entre-
tanto, sua disseminação, grandemente relacio-
nada às subjetividades da expressão da sexuali-
dade, ainda ocorre como um elemento promotor 
de mudança. Dentro desse quadro, a gestão das 
ONGs/AIDS não poderia acontecer desconside-
rando essa característica de “mutante” que o HIV 
atribuiu também às organizações. De iniciativas 
assistenciais que surgiram para dar dignidade na 
morte, as ONGs/AIDS passaram a atuar na defe-
sa de direitos, influenciando comportamentos 
e fomentando mudanças políticas, que como o 
próprio HIV, modificaram-se e tornaram-se re-
sistentes.
O Desenvolvimento Organizacional, cuja pa-
lavra chave é Mudança, é uma teoria da adminis-
tração que surgiu nos anos 60, período marcado 
por profundas transformações na sociedade e 
que indicou, como que profeticamente, como 
as inovações e a resposta organizacional fariam 
parte da dinâmica do novo milênio 18.
O presente estudo objetiva descrever a traje-
tória de uma ONG/AIDS com relação à evolução 
da epidemia de AIDS, identificando mudanças 
organizacionais que se caracterizem como in-
dicadores de desenvolvimento organizacional, 
tendo como referencial teórico o Desenvolvi-
mento Organizacional. Num momento em que 
novas parcerias se estabelecem entre o Estado e 
diferentes atores sociais 19 para a concretização 
de políticas públicas de saúde, a necessidade de 
pesquisar o trabalho das ONGs/AIDS fica ainda 
mais evidenciada pelas mudanças que elas têm 
fomentado em direção aos demais setores que 
com elas interagem na construção do cenário 
sócio-político.
Métodos
Realizou-se uma pesquisa qualitativa com o es-
tudo de caso único 20 para verificar a evolução da 
organização Casa de Assistência Filadélfia (CAF), 
caracterizada por sua estrutura de pessoa jurídi-
ca como ONG, tendo existência jurídica superior 
a dez anos. A organização é sediada na Cidade de 
São Paulo e atua dentro da Região Metropolitana 
de São Paulo no apoio a crianças e adolescentes 
e seus familiares vivendo e convivendo com HIV/
AIDS, e em situação de vulnerabilidade social.
O estudo compreendeu o período de 1995, 
quando a organização passou a existir como 
pessoa jurídica, até o ano de 2005. Para a análi-
se documental foram considerados todos os do-
cumentos oficiais gerados pela organização ou 
pertencentes ao seu acervo e referentes à sua for-
mação, tais como: estatutos, atas, levantamentos 
históricos, regimentos internos, folder promo-
cional, matérias publicadas em jornais, cartas 
de apresentação e de solicitações a parceiros, 
stakeholders etc.
Foram feitas também entrevistas parcial-
mente estruturadas com informantes-chave 
sugeridos pela ONG, compondo o quadro das 
diferentes representatividades que fizeram par-
te da formação histórica e da continuidade da 
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organização até aquele momento, a saber: três 
participantes dos projetos (duas mulheres e 
um homem, uma mulher com o segundo grau 
incompleto e os demais com o primeiro grau 
incompleto, todos na faixa etária entre 30 e 45 
anos de idade, com renda média inferior a três 
salários mínimos. Levou-se em consideração 
serem soropositivos para HIV e participantes 
assíduos das atividades proporcionadas pela 
organização); duas lideranças (deu-se preferên-
cia para as que tivessem participado de mais de 
um mandato de diretoria: ambas mulheres, na 
faixa etária entre 40 e 50 anos, com o segundo 
grau completo, renda superior a cinco salários 
mínimos); dois voluntários (foram consideradas 
pessoas com uma atividade sistemática e não re-
munerada dentro da organização: uma mulher, 
na faixa etária entre 20 e 30 anos, um homem 
com idade entre 40 e 50 anos, ambos com o ter-
ceiro grau completo e renda superior a cinco sa-
lários mínimos); dois parceiros (foi considerada 
a designação de parceiros feita no estatuto, ou 
seja, organizações que contribuem financeira e 
tecnicamente de forma sistemática para os pro-
jetos ou para a organização, os entrevistados são 
representantes dos parceiros para a ONG: um 
homem com o terceiro grau completo, na fai-
xa etária entre 30 e 45 anos, e uma mulher com 
o terceiro grau completo e idade entre 30 e 40 
anos, não foi mencionada a renda); dois funcio-
nários (foram considerados aqueles com tempo 
superior a dois anos de trabalho dentro da orga-
nização: uma mulher na faixa etária entre 40 e 
50 anos, com o segundo grau completo e renda 
entre 3 e 5 salários mínimos, um homem com o 
terceiro grau completo, idade entre 30 e 40 anos 
e renda superior a cinco salários mínimos).
As entrevistas foram realizadas individual-
mente e gravadas em meio magnético pela pri-
meira autora. O trabalho foi aprovado pelo Co-
mitê de Ética em Pesquisa da Faculdade de Saúde 
Pública da Universidade de São Paulo, em 29 de 
abril de 2005. 
Para a leitura e pesquisa de documentos da 
organização, bem como para a entrevista com 
informantes-chave, foi solicitado a então pre-
sidente da organização um consentimento por 
meio de um Termo de Autorização, o qual res-
guarda o uso das informações. Todos os sujeitos 
da pesquisa foram esclarecidos por intermédio 
de um Termo de Consentimento Livre e Esclareci-
do conforme requisitos da Resolução o no. 196/96 
do Conselho Nacional de Saúde 21.
A análise dos dados foi feita baseando-se nas 
proposições teóricas de Desenvolvimento Orga-
nizacional 20 em que o desenvolvimento organi-
zacional indica mudanças de fase que vão desde 
a fase pioneira (improvisação), fase de expansão 
(oportunidades), fase de regulamentação (defi-
nição de processos de trabalho), fase de buro-
cratização (sistema de regras), até a fase de fle-
xibilização (capacidade inovadora). A mudança 
organizacional é compreendida como adaptabi-
lidade, sendo elemento gerador de inovação que 
acontece em três áreas: estrutura, tecnologia e 
comportamento 22.
Resultados
A reconstrução histórica possibilitou a identifi-
cação de uma seqüência de mudanças organiza-
cionais, cada uma delas indicando como a ONG/
AIDS CAF adaptou-se às demandas da epidemia. 
Passou de uma ação empreendedora originada 
na urgência 23 para uma organização promotora 
de saúde com capacidade de estimular a partici-
pação social por meio da adesão à causa da luta 
pela erradicação da AIDS. As mudanças organi-
zacionais que acompanham simultaneamente 
a história da epidemia indicam a capacidade de 
resposta organizacional e a busca pela inovação 
como forma de autopreservação dentro do cená-
rio sócio-político e organizacional definido nos 
seguintes momentos: (i) o surgimento da CAF 
como ONG; (ii) a CAF estende sua ação para a 
família; (iii) maior expectativa de vida: a crise da 
CAF de existir como ONG/AIDS; (iv) o fomento 
internacional e a profissionalização da ONG; e 
(v) da assistência ao protagonismo: o desafio da 
autonomia.
O surgimento da CAF como organização não
governamental
A CAF começou no final dos anos 80 com o traba-
lho da fundadora, uma cristã de tradição presbi-
teriana, em cujos valores de fé estavam bastante 
impregnadas a prática de servir ao próximo.
Seu contato com a AIDS se deu através da 
contaminação do único filho. Como muitas 
mães nessa época, ela precisou assumir as res-
ponsabilidades do cuidado, uma decisão de con-
tinuar ou não ao lado dele após a constatação 
da homossexualidade e da doença. Esse foi um 
momento da epidemia em que muitos jovens 
morriam completamente sozinhos e amedron-
tados em suas casas ou nos quartos de hospital, 
e onde as pessoas adoecidas eram de forma geral 
tratadas sem o menor respeito 24. Essa caracte-
rística relacional estimulada dentro da epidemia 
fez nascer o termo “pessoas vivendo e convivendo 
com a AIDS” 1, evidenciando o fato de que, a do-
ença não pertencia somente aos portadores do 
vírus, e sim, interligava a todos na convivência 
diária. A AIDS fomentou a reflexão não apenas 
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sobre os comportamentos, mas sobre os valores 
que os motivam.
O trabalho de assistir os doentes era feito de 
maneira caseira no próprio apartamento da fun-
dadora e com recursos próprios ou doados por 
amigos. Incluía o apoio emocional, a distribuição 
de alimentos e de remédios. Ela fazia arranjos e 
interlocuções para abrigar jovens que eram ex-
pulsos de suas casas, prestando cuidado mais 
direto para aqueles que se encontravam acama-
dos, um contato com os doentes em seu estado 
mais frágil que desafiava os temores da época. A 
fundadora se tornava a mãe para a maioria dos 
moribundos que atendia, ao mesmo tempo em 
que servia de mãe para as próprias mães deles, 
que se tornavam verdadeiramente “as primeiras 
órfãs da AIDS”, um termo aqui emprestado uma 
vez que não há uma terminologia própria para os 
pais que perdem seus filhos.
A presença constante nos serviços de saú-
de, necessária por causa da doença e das cons-
tantes internações, descortinava a rotina destes 
serviços para os doentes e para os familiares e 
amigos que se solidarizavam. Isso possibilitava 
uma apropriação de novas práticas, marcando o 
período como um momento fértil no surgimento 
de terapias alternativas 24. As histórias de conta-
minação repetiam-se com diferentes roupagens 
e a epidemia fomentava o surgimento de dife-
rentes empreendedores sociais, como a própria 
fundadora da CAF; muitos dos quais se tornaram 
ícones na luta contra a AIDS, compartilhando os 
poucos recursos e a tarefa de apoiar os doentes 
numa prática da solidariedade que de alguma 
forma identifica as organizações que compõem 
o Terceiro Setor 2,9,25,26.
A CAF estende sua ação para a família
Se num primeiro momento a fundadora se viu 
compelida a atender os doentes, abandonados 
por seus familiares, novas realidades como a das 
mulheres que se descobriam gestantes e soropo-
sitivas e de seus filhos, herdeiros do vírus, exigi-
ram outra abordagem.
Com o apoio da liderança da igreja que fre-
qüentava e com o argumento dos valores de sua 
fé, a iniciativa de atendimento aos doentes se es-
truturou na conformação de ONG, um formato 
bastante próprio do modelo sul-americano do 
Terceiro Setor 26,27. O atendimento às pessoas era 
feito diariamente na sede alugada, ou por meio 
das visitas aos hospitais, centros de referência e 
também aos domicílios, numa modalidade de 
atendimento que se tornou o espaço das ONGs/
AIDS na assistência aos doentes.
Os profissionais do serviço social e psico-
logia de diversos hospitais encaminhavam ofi-
cialmente pessoas à ONG, para que os doentes 
tivessem alguma assistência quando de sua alta 
hospitalar. A tarefa da informação e da prevenção 
da doença era compartilhada pelos profissionais 
da saúde e pelas pessoas da ONG, numa relação 
que marcava, mesmo que informalmente, o iní-
cio de diferentes parcerias entre a ONG e outros 
setores da sociedade, e a necessidade da interse-
torialidade 10.
Na ONG os participantes se encontravam 
uma vez por semana para as reuniões, um misto 
de culto e de reunião de auto-ajuda. Dentro de 
um contexto social de tanta rejeição, as “reuni-
ões” traziam alento e os participantes as freqüen-
tavam não apenas pela necessidade social das 
doações, mas porque “as reuniões” os ajudavam 
a enfrentar a sua própria realidade, as perdas, o 
afastamento e o preconceito, elementos que a 
ciência e a tecnologia sozinhas não dão conta de 
resolver 28,29.
A ONG se consagrava como o espaço daque-
las famílias, misto de refugio e gueto onde soro-
positivos, “ongueiros” e simpatizantes desenha-
vam uma participação social diferenciada do que 
se conhecia nos movimentos populares. Era uma 
proposta humanizadora que se contrapunha ao 
preconceito e que caminhava para uma leitura da 
realidade de dentro para fora, o que sem dúvida 
contribuiu para o processo de desenvolvimento 
e de transformação estrutural da sociedade, con-
firmando sua função como ONG 30.
Maior expectativa de vida: a crise da CAF 
de existir como ONG/AIDS
O desenvolvimento de novos medicamentos in-
dicou outros rumos para a epidemia. Deixou-se 
de “assistir para a morte” e o discurso se direcio-
nou para a “maior qualidade de vida”, o que levou, 
tanto os portadores como as ONGs, a reaprender 
o sentido  do que consideravam “normalidade”.
O clima de urgência que existia no atendi-
mento passou gradualmente a ser substituído 
por um clima de apoio e de uma solidariedade 
menos dramática. Se as pessoas se aglomeravam 
antes em busca da ajuda, com a estabilidade do 
tratamento a ONG passava a ser procurada nu-
ma modalidade diferente daquela dos primeiros 
tempos da epidemia. Os próprios serviços de 
saúde ofereciam um apoio muito similar ao da 
ONG, promovendo encontros, doando alimen-
tos e organizando festas. Assim, aquilo que antes 
era um grande diferencial, foi sofrendo o risco da 
“competitividade”.
Os usuários dos serviços de saúde eram tam-
bém freqüentadores de ONGs como a CAF, onde 
ouviam com freqüência o “discurso do direito” e 
se valiam deste discurso para buscar o tratamen-
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to, o que reforçado pelos próprios profissionais 
da saúde envolvidos no atendimento ajudava a 
diferenciar os serviços voltados para pessoas vi-
vendo e convivendo com HIV 24,31.
No caso da CAF a mudança na expressão da 
epidemia exigiu uma atuação que fosse menos 
assistencial, o que por um lado significava o 
aprendizado organizacional, por outro, contri-
buía para que em alguma medida o atendimento 
inicialmente prestado fosse considerado mera-
mente como uma “ação caridosa”, desvalorizan-
do o papel que a assistência voluntária ocupou 
na história da AIDS.
As ONGs que no curso da epidemia haviam 
se dedicado a ações mais específicas no campo 
dos direitos humanos, muitas delas dirigidas por 
intelectuais e profissionais, eles próprios soropo-
sitivos e que tinham ligação com movimentos so-
ciais e populares,  passaram a ser compreendidas 
como “ONGs cidadãs” 32,33. Para alguém como a 
fundadora, que não exercia um papel de ativista 
propriamente dito e que havia se valido da causa 
para continuar a própria vida, deixar de atender 
ou ver a organização aos poucos definhando, sig-
nificava perder-se como referencial. Era perder 
um filho novamente.
O fomento internacional e a 
profissionalização da ONG
A gestão da organização até 1999 era bastante 
informal e movida por boa vontade. Sem a par-
ticipação da igreja que havia ajudado a fundar 
a ONG, os recursos vinham de doações esporá-
dicas e não havia um grupo representativo de 
associados para quem reuniões administrativas 
e a prestação de contas fosse significante. Esse 
esvaziamento tanto de pessoas como de recursos 
exigiu que se buscassem novas alternativas. Nes-
se mesmo ano a CAF recebeu seu primeiro sub-
sídio proveniente de uma agência de coopera-
ção internacional, num período em que grandes 
investimentos governamentais e internacionais 
eram feitos nas ONGs AIDS 11.  A compatibilida-
de de valores foi essencial para o início da nova 
parceria que começou a partir de um pedido ela-
borado de forma bastante simples numa carta 
manuscrita da fundadora dirigida à organização 
internacional.
A entrada do parceiro internacional, introdu-
zindo as propostas por projetos e a formalização 
na prestação de contas, evidenciou a fragilidade 
da estrutura organizacional e a necessidade de 
gerenciamento e de sistematização de processos. 
A primeira consultoria, realizada com o apoio do 
parceiro, indicava o início de um período de mu-
danças estruturais em que o consultor figurava 
como um mediador entre os parceiros, traduzin-
do nos relatórios as necessidades e expectativas 
de cada lado. Para a então liderança da ONG, 
acolher as orientações da consultoria represen-
tava a sobrevivência da organização, pois isto ga-
rantia de certa forma a continuidade do subsídio 
financeiro, mas também, porque no panorama 
apresentado pela epidemia adequar-se como 
organização era um imperativo para continuar 
operando.
Deu-se então a contratação de um profissio-
nal da saúde com experiência em administração 
para atuar na gestão da instituição, seguindo um 
processo formal de escolha que contrariava o 
imaginário sobre a “informalidade das ONGs” e 
que confirma uma tendência da administração 
das ONGs de ser exercida por diferentes profis-
sionais numa lógica diferenciada da administra-
ção pública ou empresarial 34.
O trabalho da gestora foi estruturar a ONG 
agregando ao histórico humanitário da organi-
zação as experiências adquiridas nos relaciona-
mentos com diferentes atores e organizações 
dentro e fora do país, numa overdose de infor-
mações que exigia rápida adaptação da equipe 
que se formava, mas também da liderança e das 
pessoas que participavam do projeto, promo-
vendo um misto de instabilidade e entusiasmo 
organizacional.
Para formar uma nova liderança e dar conti-
nuidade à organização, numa modalidade dife-
rente do que havia sido feito até aquele momen-
to, ou seja, muito baseada na figura carismática 
da fundadora, a estratégia foi transferir a lideran-
ça da fundadora para a própria CAF, criando uma 
marca que pudesse ela mesma aliar o histórico 
do trabalho humanitário ao desafio da defesa de 
direitos e do protagonismo das pessoas viven-
do e convivendo com HIV/AIDS, isto é, a maior 
consciência e poder de decisão sobre os rumos 
da própria vida 32. A “CAF” expressa na logomar-
ca de um rosto sorrindo que sugere um rosto feliz 
de criança era a junção do velho e do novo, ao 
mesmo tempo em que agregava os valores, neu-
tralizava a ligação instantânea da instituição a 
uma só pessoa. A organização passava progressi-
vamente a ser maior que os seus ícones.
Da assistência ao protagonismo: o desafio 
da autonomia
Definir a missão, tendo como foco as crianças 
e os adolescentes, ajudou a organização a dar 
um passo na direção de ações de maior impacto, 
aprender e estimular o protagonismo 32,35 pen-
sando a criança e o adolescente fora do lugar co-
mum – serem o “futuro da nação”, até porque, 
para muitas delas, vivendo com HIV, o conceito 
de futuro poderia ser bastante discutível.
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Além disso, as crianças e adolescentes em sua 
grande maioria faziam parte de uma população 
vivendo em condições sociais de grande vulnera-
bilidade, em que ter o vírus era apenas mais um 
elemento dentro do contexto marcado pelas per-
das, falta de acesso e exclusão social, problemas 
que se encontravam na base da pauperização da 
AIDS 4,5,16 e que indicavam que a doença já não 
pertencia só ao campo da saúde. Para respon-
der às necessidades de atendimento dos casos e 
propor estratégias de prevenção seria necessária 
a interlocução de diferentes atores e saberes no 
sentido de promover ações de maior impacto e 
uma resposta mais expressiva por parte daqueles 
que eram os principais afetados, o que incluiria a 
definição de limitações e limites.
As pessoas vivendo com HIV devido à dinâ-
mica da própria doença estavam afastadas da 
realidade do mercado de trabalho.  Algumas mu-
lheres nunca haviam exercido um trabalho re-
munerado e outras tinham se adaptado à realida-
de do subemprego ou até mesmo à condição de 
pedintes. Quando a ONG realizou o seu primeiro 
processo participativo envolvendo os beneficiá-
rios no planejamento estratégico, os resultados 
apontaram para a necessidade de manter as reu-
niões, pois estas consistiam o principal espaço de 
participação. Mas, os próprios beneficiários per-
ceberam a necessidade de que fossem iniciadas 
atividades de inclusão que lhes possibilitassem 
“também ajudar e não apenas serem ajudados”.
A utilização de uma metodologia participa-
tiva 36 criou a ponte para que os participantes se 
descobrissem num novo papel dentro da organi-
zação. As reuniões passaram a dar espaço para a 
discussão não apenas das dificuldades relacio-
nadas à doença, tais como o uso da medicação, 
mas também para a discussão de idéias e estra-
tégias para o trabalho cooperativo. Temas como 
trabalho em equipe, liderança, sustentabilidade 
e gestão de recursos foram sendo acrescidos ao 
discurso do grupo dando início às primeiras ofi-
cinas para as famílias.
O propósito da ONG passou a ser o de de-
senvolver atividades ou produtos que pudessem 
trazer um retorno efetivo para as famílias partici-
pantes para que elas próprias pudessem cuidar 
de seus filhos, interrompendo o ciclo pobreza/
AIDS que já se alastrava para a terceira geração. 
A experiência que a ONG havia adquirido tanto 
na relação com os participantes quanto na re-
lação com outras ONGs mostrava que havia um 
sério risco de iniciar atividades que fossem ape-
nas ocupacionais e não propriamente de geração 
de renda, resultando em frustração. Além disso, 
o início de atividades com um maior grau de 
exigência imporia uma seleção natural entre os 
participantes e, conseqüentemente, promoveria 
uma diminuição do grupo, sendo assim uma de-
cisão importante a ser tomada pela ONG.
Uma primeira oficina realizada pelas famílias 
para a confecção de enfeites de Natal com balas 
de goma não obteve retorno financeiro signifi-
cante, mas possibilitou que tivessem sua primeira 
atividade em conjunto, percebendo a capacidade 
pessoal de realização e identificando as forças e 
as oportunidades do trabalho em grupo, acima 
de tudo verbalizando a crítica ao próprio traba-
lho e utilizando esta crítica para novas tentativas. 
Foi com base na metodologia participativa que 
as oficinas de patchwork e restauro de móveis 
tiveram o seu início. Sem o menor conhecimento 
anterior das técnicas necessárias, as famílias se 
dividiram entre essas duas atividades baseadas 
na confiança que haviam adquirido em sua pri-
meira experiência como equipe.
A perspectiva protagonista abriu novas pos-
sibilidades de ação dentro da temática da AIDS 
e a ONG iniciou outros projetos. As experiências 
adquiridas no trabalho com as famílias haviam 
mostrado outras realidades que afetavam prin-
cipalmente as crianças e adolescentes, tanto 
no adoecimento quanto na morte dos pais pela 
AIDS. A CAF então assumiu um abrigo para crian-
ças e adolescentes vivendo com HIV/AIDS e pas-
sou a trabalhar com a temática do acolhimento e 
da inserção familiar. Posteriormente, iniciou um 
projeto de arte-educação para a prevenção de 
DST/AIDS e de abuso sexual infantil, tendo em 
vista que a contaminação pelo vírus extrapolava 
a relação transversal mãe/filho, e muito embora 
as informações não fossem precisas, a realidade 
da organização mostrava que muitas crianças e 
adolescentes estavam contraindo o vírus tam-
bém em decorrência de violência sexual.
O início de novos projetos forçou um cresci-
mento rápido da ONG e a diversificação da equi-
pe, dentro de uma perspectiva trazida pela AI-
DS de se trabalhar com a multidisciplinaridade. 
Com isso outros associados e parceiros, dentre 
os quais as empresas e o governo foram sendo 
acrescidos, havendo tanto uma ampliação da 
adesão à causa da ONG como a entrada de novos 
interesses aos quais ela tinha de responder. Isso 
representou uma nova situação de mudança por 
colocar a organização em contato com deman-
das diferenciadas, com o risco de a ONG se tornar 
uma “terceirização” dos interesses dos parceiros 
e de enfraquecer seu papel como ator no desem-
penho do controle social. Esse novo panorama 
impôs a urgência de formalizar processos e criar 
políticas internas para estabelecer limites e dar 
continuidade à lógica de ser ONG.
Assim, o desafio de dar seguimento ao pro-
cesso de desenvolvimento organizacional, ga-
rantindo a autonomia da ONG e fomentando o 
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protagonismo das pessoas vivendo e convivendo 
com HIV, se deu numa crescente relação de con-
fiança entre liderança, equipe de trabalho, volun-
tários, associados, parceiros e pessoas vivendo e 
convivendo com HIV/AIDS, construída ao longo 
da experiência organizacional da CAF que se fun-
dia à história da AIDS.
Discussão
As ONGs/AIDS surgiram a princípio como ini-
ciativas emergenciais num contexto de urgência 
para responder a uma necessidade, e de maneira 
despretensiosa foram se estruturando como or-
ganizações com propósitos de promoção social. 
Tenório 30 (p. 11) chama atenção para o fato de 
que as ONGs atuam “visando contribuir para um 
processo de desenvolvimento que supõe transfor-
mações estruturais da sociedade”, o que por de-
finição é um propósito ambicioso, pois é mais 
do que introduzir um novo produto ou produzir 
uma necessidade, é interferir na cultura com ba-
se em novos sentidos e valores.
A teoria de Desenvolvimento Organizacio-
nal propõe que a mudança é uma necessida-
de dentro das organizações, sem mudanças há 
uma tendência de estagnação e morte. Com a 
evolução da AIDS algumas iniciativas deixaram 
de existir após o cumprimento de seu propó-
sito inicial, enquanto outras buscaram no de-
senvolvimento organizacional maneiras de 
enfrentamento da realidade da AIDS, mas tam-
bém, a autopreservação numa reinvenção do 
seu estado inicial. As constantes mudanças da 
epidemia forçaram um amadurecimento para 
as ONGs/AIDS, como a CAF, que precisou sobre-
por-se ao período da informalidade inicial para 
então apresentar novas respostas traduzidas na 
prevenção, no acolhimento e na inserção social, 
na geração de renda, na defesa de direitos e na 
mobilização da sociedade, podendo estes serem 
considerados os seus principais produtos ou re-
sultados. Uma organização é assim promotora 
de mudança, mas também, o resultado destas 
mudanças.
Pode-se concordar com Hernandez & Caldas 
37 quando afirmam que, muito embora haja re-
sistência, os seres humanos desejam a mudança 
e que esta se sobrepõe ao sentimento de inse-
gurança e de resistência proposta pela teoria de 
Desenvolvimento Organizacional. As constantes 
modificações do perfil da epidemia da AIDS ca-
racterizaram as ONGs/AIDS como organizações 
muito ágeis em ler as contingências, apresentan-
do uma resposta às mesmas, o que indica que a 
mudança não é necessariamente desejada, mas 
que na presença de um fator motivador, uma 
“causa motivadora”, os seus desconfortos são su-
perados em favor deste ganho maior.
Os momentos observados no estudo, que 
acompanham também os principais momentos 
da epidemia da AIDS, mostram diferentes fases 
da ONG como os descritos na teoria de Desen-
volvimento Organizacional. Uma fase pioneira 
em que se destaca o trabalho humanitário da 
fundadora e de seus voluntários e a formalização 
da organização; uma fase de expansão na qual a 
ONG inicia a parceria internacional, adota meca-
nismos de gestão e aumenta os relacionamentos, 
os projetos e parcerias; uma fase de regulamen-
tação  e burocratização, com a definição da mis-
são, o desenho dos projetos, a participação dos 
beneficiários na tomada de decisão e a criação 
de políticas internas caminhando para a fase de 
flexibilização, em que a ONG realiza convênios 
e parcerias com outros setores ampliando a di-
mensão do trabalho e inovando a partir da rela-
ção intersetorial. As mudanças percebidas cor-
respondem a um desenvolvimento que ocorre 
em três esferas: política, econômica e cultural.
A inovação que se dá tanto pela criação de no-
vos projetos como pela adoção de metodologias 
que privilegiam a participação e a criatividade 
aparece como um resultado não planejado, pois 
o perfil inconstante da AIDS não possibilita ante-
ver com precisão as decisões a serem tomadas; as 
contingências é que encaminham as mudanças e 
as respostas organizacionais são fruto da capaci-
dade desenvolvida pela ONG de reinventar-se.
Essa capacidade mutante diferencia as 
ONGs/AIDS de tantas outras organizações que 
atualmente interagem no contexto do atendi-
mento de pessoas vivendo e convivendo com 
HIV/AIDS, vistas por alguns como uma invenção 
neoliberal para enfraquecer o Estado de bem-es-
tar social 38 ou como entidades cidadãs por ou-
tros 2,6,32; o que chama a atenção sobre as ONGs/
AIDS é a maneira como foram, baseadas em seu 
histórico de atuação e valendo-se das oportuni-
dades apresentadas, encontrando um perfil or-
ganizacional próprio que lhes garantiu um lugar 
legitimado interagindo com os demais atores, em 
alguns momentos aliando-se e em outros contra-
pondo-se, mas, sem dúvida, exercendo um papel 
propositor que acrescentou possibilidades de 
inovação no campo da saúde.
A conformação das ONGs como novos atores 
sociais ainda não foi absorvida totalmente dentro 
da cultura nacional, na qual são vistas com certo 
grau de desconfiança ou consideradas como es-
paços extremamente informais, muito embora, 
como no caso da CAF, muitas estejam estrutu-
radas e sigam procedimentos organizacionais e 
administrativos muito semelhantes às organiza-
ções do primeiro ou segundo setor 39,40,41,42.
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O que ocorre é que o surgimento dessas or-
ganizações exigiu e exigirá mudanças na con-
formação dos demais atores sociais para uma 
aprendizagem sobre novas dinâmicas e formas 
de interação, no sentido de promover mudanças 
sócio-políticas 10,40,43 tendo em vista o atendi-
mento das necessidades que ainda estão presen-
tes no cenário da AIDS.
Conclusão
As mudanças percebidas ao longo da história 
indicam uma organização em desenvolvimento 
reinventando-se frente às contingências e rea-
firmando-se perante o seu público. Pode-se com 
isso inferir que uma organização que se desen-
volve é uma organização que aprende.
Como organizações, as ONGs, e dentre estas 
as ONGs/AIDS, são passíveis de todos os logros e 
dificuldades vivenciados pelas demais organiza-
ções. Elas podem prestar um importante traba-
lho em prol da sociedade, mas também podem 
se tornar vulneráveis do ponto de vista organiza-
cional e correr o risco de uma atuação indevida 
ou de se tornarem inoperantes.
É imprescindível, no entanto, que ao existi-
rem, as ONGs preservem a integridade dos valores 
e propósitos que as originaram, ou seja, a causa, 
buscando a solidez organizacional que concor-
re para a transformação social. A AIDS continua 
sendo um evento promotor de mudanças, o que 
do ponto de vista das organizações pode se cons-
tituir em oportunidade para o aprimoramento 
enquanto espaços de promoção social.
Resumo
A AIDS foi um evento marcante tanto por sua capaci-
dade devastadora como pela forma como estimulou a 
solidariedade e a mobilização da sociedade na defesa 
dos direitos de pessoas vivendo e convivendo com HIV/
AIDS. De iniciativas para dar dignidade na morte, as 
ONG/AIDS passaram por mudanças estruturais pa-
ra responder às demandas da epidemia. Este estudo 
descreve a trajetória da ONG/AIDS Casa de Assistên-
cia Filadélfia com relação à evolução da epidemia de 
AIDS ressaltando o desenvolvimento organizacional. 
Utilizou-se uma metodologia qualitativa com estudo 
de caso, sendo os dados colhidos por meio de análise 
documental e entrevistas semi-estruturadas com in-
formantes-chave referidos pela organização. A análise 
dos dados baseou-se nas proposições teóricas de desen-
volvimento organizacional e mostra como a organiza-
ção saiu da fase pioneira marcada pela improvisação, 
se expandiu, indo para uma fase de regulamentação 
até chegar à fase de flexibilização e inovação com a di-
versificação dos projetos. O estudo aponta para a im-
portância do desenvolvimento organizacional como 
elemento essencial na formação de organizações sau-
dáveis e ágeis na resposta às suas demandas.
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